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Abstract The scope of this study was to analyze
the quality of life of family caregivers of adults
with spinal cord injury. Two researchers conducted
a systematic review independently, based on arti-
cles published between 2000 to 2014, using the key
words quality of life and caregivers or family and
spinal cord, in Portuguese, English and Spanish.
The search was conducted in the Virtual Health
Library (BVS) and the United States National Li-
brary of Medicine (PubMED) databases. Caregiv-
ers of tetraplegics have a worse quality of life than
caregivers of paraplegics. Changes in the quality
of life for the caregivers were not significant over
time. Different results were observed when com-
paring caregivers of adults with spinal cord injury
and healthy subjects. Factors that negatively influ-
ence the quality of life of caregivers were the pres-
ence of chronic disease; greater care time, age and
number of children; and lower schooling level of
caregivers. There is a need for public health policy
development and preparation of more comprehen-
sive intervention strategies that include not only
the patient but also the caregiver.

Key words Quality of life, Adults, Spinal cord,
Caregivers, Systematic review

Resumo O objetivo deste estudo foi analisar a
qualidade de vida de cuidadores familiares de
adultos com lesiao medular. Foi realizada uma re-
visdo sistemdtica por dois pesquisadores, de forma
independente, dos artigos publicados no periodo
de 2000 a 2014, utilizando os descritores quality
of life and caregivers or family and spinal cord,
em portugués, inglés e espanhol. A busca foi con-
duzida na Biblioteca Virtual em Satide (BVS) e
no United States National Library of Medicine
(PubMED). Os cuidadores de tetraplégicos apre-
sentam pior qualidade de vida em relagdo aos
paraplégicos. As mudangas na qualidade de vida
dos cuidadores ndo foram significativas ao longo
do tempo. Resultados diferentes foram observados
ao comparar cuidadores de adultos com lesdo me-
dular e individuos sauddveis. Os fatores que in-
fluenciaram negativamente na qualidade de vida
dos cuidadores foram presenga de doenga crénica;
maior tempo de cuidado, idade e niimero de fi-
lhos; e menor nivel de escolaridade. E necessdrio
o desenvolvimento de politicas puiblicas de satide
e elaboragio de estratégias de intervengio mais
abrangentes que incluam ndo apenas o paciente,
mas também o cuidador.

Palavras-chave Qualidade de vida, Adultos, Me-
dula espinal, Cuidadores, Revisdo sistemdtica
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Introducao

A lesdo medular afeta a condugio dos sinais sen-
soriais e motores no local da lesao, bem como o
sistema nervoso auténomo'. Apresenta uma inci-
déncia anual mundial em torno de 15 a 40 casos
por milhao, gerando altos custos a sociedade, ten-
do como principais causas os acidentes de transi-
to, a violéncia comunitaria, as atividades recreati-
vas e os acidentes relacionados ao trabalho’.

E considerada uma doenga crénica que leva
a deficiéncia, podendo desencadear significativas
alteragoes fisicas, psicoldgicas, sociais e econdmi-
cas no individuo, afetando quase todos os aspec-
tos da vida’. Segundo o nivel da lesdo, ¢ classi-
ficada em tetraplegia, quando hd acometimento
do movimento voluntario de tronco, membros
superiores e inferiores, ou paraplegia, no caso
de comprometimento de tronco e membros in-
feriores*. A diminui¢do da capacidade funcional
da pessoa com lesio medular afeta a familia, que
necessita reestruturar-se para cuidar do familiar
em condicdo limitante. Embora toda a familia
seja afetada, geralmente um membro assume o
cuidado. Por ser uma altera¢do complexa, pode
influenciar ndo s6 a saude e a qualidade de vida
do individuo com lesao medular, mas também a
do cuidador familiar®.

Segundo o grupo de Qualidade de Vida da
Organizacao Mundial da Saude (Grupo WHO-
QOL), a qualidade de vida é definida como a
percepcdo individual de sua posi¢ao na vida, no
contexto da cultura e dos sistemas de valores nos
quais vive e em relagdo aos seus objetivos, expec-
tativas, padrdes e preocupacdes®. Este conceito
relaciona o meio ambiente com aspectos fisicos,
psicolégicos, nivel de independéncia, relagoes so-
ciais e crengas pessoais e caracteriza a natureza
subjetiva da avaliacao’.

Cuidadores podem vivenciar sentimentos
conflituosos, deparando-se com tarefas diferen-
tes, nunca desempenhadas anteriormente e que
exigem recursos fisicos, psiquicos, sociais, in-
telectuais e financeiros, dos quais muitas vezes
ndo dispdem. Sentimentos contraditérios, como
amor e ddio, alegria e sofrimento, euforia e de-
pressdo, aceitacao e rejei¢do, sao frequentes nos
cuidadores®.

O cuidador familiar, ao realizar a drdua tarefa
de cuidar de uma pessoa com dependéncia fisi-
ca, abdica das atividades que geralmente realiza
na sua vida didria, como lazer e profissdo, afas-
tando-se do contato com outras pessoas’. Estas
mudangas na dindmica familiar, para atender as
necessidades do parente com lesio medular, po-

dem impactar na qualidade de vida do cuidador.

E necessdrio reconhecer as repercussdes da
lesao medular no Ambito familiar, com um olhar
na qualidade de vida do cuidador, compreenden-
do suas necessidades e percepcdes sobre a vida.
A partir dai, serd possivel contribuir de forma
positiva nas relagdes familiares, modificando sua
rotina, com interven¢des mais abrangentes que
incluam ndo apenas o paciente, mas também o
cuidador. Destaca-se a importancia deste co-
nhecimento para o desenvolvimento de politicas
publicas de saude especificas para os cuidadores,
pois praticamente nao existem agdes governa-
mentais voltadas as familias das pessoas com de-
ficiéncia.

Desta forma, este estudo teve como objetivo
analisar a qualidade de vida de cuidadores fami-
liares de adultos com lesdo medular.

Métodos

Trata-se de uma revisao sistemadtica da literatura,
norteada pela seguinte pergunta: Qual a qualida-
de de vida dos cuidadores familiares de adultos
com lesdao medular?

Foram consultados os Descritores em Cién-
cias da Saude (DeCS) e o Medical Subject Hea-
dings (MeSH), sendo combinados da seguinte
maneira: quality of life and caregivers and spi-
nal cord; qualidade de vida and cuidadores and
medula espinhal; calidad de vida and cuidadores
and médula espinal; quality of life and family and
spinal cord; qualidade de vida and familia and
medula espinhal; e calidad de vida and familia
and médula espinal.

A busca foi conduzida na Biblioteca Virtual
em Saude (BVS) e no United States National Li-
brary of Medicine (PubMED). Todo o processo
de busca e sele¢do dos artigos foi conduzido por
dois pesquisadores independentes. Quando con-
siderados elegiveis consensualmente pelos dois,
os artigos eram incluidos no estudo, quando nio
havia consenso, os pesquisadores discutiam o es-
tudo até chegar a um parecer comum. Os pes-
quisadores utilizaram formuldrios padronizados,
seguindo critérios de inclusdo e exclusdo conti-
dos no Teste de Relevancia I (aplicado aos titulos
e resumos dos artigos) e no Teste de Relevancia I1
(aplicado ao artigo na integra) (Quadro 1).

Os critérios de inclusdo para sele¢do dos arti-
gos foram: (a) pesquisas que descreveram a qua-
lidade de vida de cuidadores familiares de adul-
tos com lesio medular; (b) artigos publicados
no periodo de 2000 a 2014; (c) artigos em inglés,



Quadro 1. Formulério de aplicagao dos Testes de Relevancia I e II.

Formulério de aplica¢ao do Teste de Relevéncia I

Critérios de inclusao

Sim Nao

O estudo aborda a qualidade de vida de cuidadores de adultos com lesio medular?

O artigo foi publicado no periodo de 2000 a 2014?

O artigo estd em inglés, portugués ou espanhol?

Critérios de exclusao

E editorial, carta, comentdrio, revisio, relato de caso isolado, dissertacao ou tese?

Formulério de aplicacao do Teste de Relevéancia II

Critérios de inclusao

Sim Niao

O estudo descreve a qualidade de vida de cuidadores familiares de adultos com lesao

medular?

O artigo utilizou instrumentos psicométricos para avaliacdo da qualidade de vida?

Critérios de exclusao

O artigo ndo tem como foco principal a analise da qualidade de vida dos cuidadores?

portugués ou espanhol; e (d) artigos que utiliza-
ram instrumentos psicométricos para avaliacdo
da qualidade de vida. A defini¢ao dos dltimos 15
anos ocorreu em virtude deste periodo ser um
tempo amplo e atual, contendo os ultimos estu-
dos relativos ao tema. Foram excluidos: (a) arti-
gos que ndo tinham como foco principal a anélise
da qualidade de vida dos cuidadores familiares de
adultos com lesao medular; (b) artigos repetidos;
e (c) editoriais, cartas, comentdrios, revisoes, re-
lato de caso isolado, dissertagdes ou teses.

No inicio da busca foram identificados 475
titulos, sendo 302 da BVS e 173 do PubMed. Na
BVS, 231 eram da Literatura Internacional em
Ciéncias da Saude (Medline), 41 da Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude (Lilacs), 15 da Biblioteca Cochrane, sete
do Indice Bibliogréfico Espanhol de Ciéncias de
Saude (IBECS), seis da Base de dados da Enfer-
magem (BDENF), um do Index Psi Peri6dicos
Técnico-Cientificos e um da Literatura sobre Ci-
dade/Municipios Saudaveis (CidSadde).

Os artigos foram submetidos ao Teste de Re-
levancia I, por meio da leitura dos titulos e resu-
mos. A aplicacdo do Teste de Relevancia I resul-
tou na selegdo de 13 artigos e exclusao de 462. O
Indice de Concordancia Kappa entre os pesquisa-
dores foi de 0,92 (IC 95% = 0,81-1,00; p < 0,001),
representando nivel excelente. Posteriormente,
os 13 artigos selecionados foram submetidos ao
Teste de Relevéncia II, estando todos os artigos
na integra. Este teste permitiu a selecdo de sete
artigos e a exclus@o de seis. Dos artigos excluidos,

quatro analisaram os efeitos de interveng¢des na
qualidade de vida de cuidadores de adultos com
lesdo medular, ou seja, ndo tinham como foco
principal a descri¢ao da qualidade de vida, e dois
ndo utilizaram instrumento psicométrico para
tal avaliagdo (Figura 1).

Os artigos selecionados foram avaliados pelos
critérios do Strengthening the Reporting of Obser-
vational Studies in Epidemiology (STROBE), que
baseia-se em uma lista com 22 itens direcionados
a estudos observacionais'’. Cada um dos itens re-
cebeu uma pontuagio de zero a um e cada artigo
teve uma nota de zero a 22 de cada pesquisador.
Para a nota final, foi realizada média das duas.
Posteriormente, a pontuagdo foi transformada
em percentual para melhor avaliar a qualidade
dos artigos. O ponto de corte para considerar os
estudos como adequados ou ndo adequados foi
de 50%".

Uma andlise minuciosa permitiu extrair dos
artigos e apresentar em um quadro e em uma
tabela informacdes importantes dos estudos. Foi
realizada, concomitantemente, andlise critica dos
textos.

Resultados

A amostra desta revisdo foi composta por sete es-
tudos que avaliaram a qualidade de vida de cui-
dadores de adultos com lesao medular, por meio
de instrumentos psicométricos. Observa-se na
Tabela 1 a pontuagdo e o percentual de qualidade
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‘ Elaboragao do TR1 e TR2 ‘

v

‘ Defini¢do das bases de dados e descritores ‘

v

‘ Levantamento de dados

v

‘ Aplicagdo do TRI1 em 475 titulos e resumos ‘

\ 4 A4

A

461 artigos excluidos ‘ ‘ 2 artigos em desacordo ‘ ‘ 12 artigos incluidos

\4

‘ 1 artigo excluido ‘ ‘ 1 artigo incluido ‘

\ 4
462 artigos excluidos definitivamente ‘

\ 4 \ 4
‘ 13 artigos incluidos preliminarmente ‘

:

‘ Aplicagao do TR2 nos artigos na integra ‘

l i

6 artigos excluidos

definitivamente

7 artigos incluidos

Figura 1. Fluxograma das etapas seguidas para selecao dos artigos.

TRI1: Teste de Relevancia I, TR2: Teste de Relevancia II.

Tabela 1. Pontuagdo e percentual de qualidade dos
artigos selecionados a partir dos critérios do STROBE.

Referéncias Pontos %
Unalan et al., 2001"2 17,00 77,27
Lucke et al., 2004" 19,00 86,36
Blanes et al. 2007 18,00 81,82
Nogueira et al., 2012° 14,50 65,91
Graga et al., 2013’ 17,00 77,27
Ebrahimzadeh et al., 2013"° 17,00 77,27
Middleton et al., 2014'® 20,00 90,91

dos artigos a partir dos critérios do STROBE, de-
monstrando todos eles média acima de 65%, ou
seja, boa qualidade.

O Quadro 2 apresenta a descricao dos estu-
dos selecionados referente aos autores, titulo, ano
de publicagdo, local do estudo, periddico, idioma,

objetivos, tipo de estudo, perfil da amostra, ins-
trumentos de coleta de dados e principais resul-
tados da qualidade de vida dos cuidadores.

Trés estudos foram desenvolvidos no Bra-
sil (42,86%) e os demais nos Estados Unidos da
América (EUA), Turquia, Ird e Australia (cada
pais com uma publica¢do). Seis (85,71%) estu-
dos foram publicados em inglés e um (14,29%)
em portugués, em periddicos variados.

Apenas um estudo (14,29%) foi direcionado
a cuidadores de individuos com paraplegia'* e
outro (14,29%) analisou separadamente a qua-
lidade de vida de cuidadores de adultos com pa-
raplegia e tetraplegia’. Em dois estudos partici-
param cuidadores de individuos com paraplegia
e tetraplegia e a andlise da qualidade de vida foi
realizada conjuntamente'>".

Com relagdo ao desenho dos estudos, cinco
(71,43%) foram do tipo transversal e apenas dois
(28,57%) longitudinal observacional, sendo um
com entrevistas apds um, trés e seis meses de re-



Quadro 2. Artigos selecionados referentes a descricao da qualidade de vida de cuidadores familiares de adultos

com lesdo medular.

* Quality of

life of primary
caregivers of
spinal cord injury
survivors living in
the community:
controlled study
with short form-36
questionnaire
-2001

- Turquia

- Inglés

- Spinal Cord

de cuidadores
primédrios de
sobreviventes com
lesao medular

que vivem na
comunidade com
o grupo controle
e

determinar a
relacdo entre
alguns parametros
de gravidade
relacionados a
lesdao medular
com a QV dos
cuidadores.

Autor(es)
Titulo .
Ano L. Tipo de estudo/ Resultados referentes a
Objetivos Perfil da amostra/ . .
Local qualidade de vida
. Instrumentos
Idioma
Periddico
- Unalan et al.”? Comparar a QV -Estudo transversal Todos os dominios do SF-36,

-Amostra: 50 cuidadores
primérios de individuos com
lesao medular que vivem na
comunidade e 40 controles
(populag¢do saudavel) pareados
por idade e sexo; média de
idade de 38,26 anos no grupo
de cuidadores primdrios e 37,30
no grupo controle; 42 (84%)
dos cuidadores e 32 (80%)

dos controles eram do sexo
feminino; 40 (80%) de todos os
cuidadores eram conjuges.
-Instrumento: SF-36

exceto dor corporal, foram
significativamente menores
no grupo de cuidadores em
comparagio ao controle.
Menores pontuagdes nos
dominios aspecto emocional
e aspecto fisico e maior em
vitalidade.

Naio foi encontrada relagao
entre a QV dos cuidadores e
as varidveis dura¢ao da lesdo,
niveis de lesdo, escore da
ASIA, grau de espasticidade,
incontinéncia da bexiga ou
intestino e escaras de pressao.

- Lucke et al.”
“Quality of life in
spinal cord injured
individuals and
their caregivers
during the initial 6
months following
rehabilitation

- 2004

- Estados Unidos
da América

- Inglés

- Quality of Life

Research

Descrever e
comparar a QV
de 10 individuos
adultos com
lesao medular e
seus cuidadores
familiares,
durante os seis
primeiros meses
de reabilitagao.

- Estudo longitudinal

- Entrevistas apds 1-3-6 meses
de reabilitagao

- Amostra: 10 adultos com
lesao medular e seus cuidadores
familiares. Cuidadores
familiares: média de idade de
45 anos; 9 do sexo feminino e 1
masculino; 4 maes, 4 esposas e
2 irmas.

- Instrumentos: SF-36 e duas
escalas analdgicas visuais, uma
para dor e outra para QV.

Os cuidadores familiares
relataram menores escores
nos dominios aspecto fisico
e vitalidade; e maiores em
capacidade funcional e
aspecto emocional.

As pontuagdes permaneceram
estdveis ou aumentaram
ligeiramente em todos os
dominios do SF-36 nos

6 meses, com exce¢ao do
aspecto fisico.

Houve um declinio na
capacidade funcional e no
aspecto fisico aos 3 meses,
mas a capacidade funcional
aumentou novamente com 6
meses.

abilitagao ambulatorial® e outro por um periodo
maior de acompanhamento, com entrevistas seis
semanas antes da alta da reabilitacdo na interna-
¢d0 e seis semanas, um ano e dois anos pds-alta'.
Dois estudos (28,57%) tinham grupo controle

O tnico instrumento de avaliagao de qua-

9,12

transversais.

lidade de vida utilizado foi o Medical Outcomes

continua

Study 36 Item Short Form Health Survey (SF-36).
A Tabela 2 mostra as médias das pontuagdes ob-
tidas nos dominios do questiondrio SF-36, re-
ferente a qualidade de vida dos cuidadores dos
adultos com lesio medular, nos cinco artigos
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Quadro 2. continua¢io

Autor(es)
Titulo .
Ano . . Tipo de estudo/ Resultados referentes a
Objetivos Perfil da amostra/ . .
Local qualidade de vida
. Instrumentos
Idioma
Periédico
- Blanes et al.™* Avaliar a QVRS -Estudo transversal Menores pontuagdes nos

“Health-related
quality of life of
primary caregivers
of persons with

de cuidadores
primadrios de
pessoas com
paraplegia devido

-Amostra: 60 cuidadores
primarios de pessoas com
paraplegia por lesao medular
traumatica, 49 (81,70%) do

dominios dor e vitalidade
e maior em capacidade
funcional.

Foi encontrada diferenca

paraplegia alesdo traumadtica | sexo feminino, com idade de entre os cuidadores com

-2007 da medula 18 a 60 anos, média de 35,80 doengas cronicas nas

- Brasil espinhal. anos, 16 (26,60%) esposas, 14 dimensdes capacidade

- Inglés (23,40%) irmas e 11 (18,40%) funcional, dor, saude geral,

- Spine maes. A maior parte era casado | vitalidade e satide mental.
(51,70%) e tinha baixo nivel Nio foi encontrada diferenca
de escolaridade (53,30%); estatistica entre os escores do
23 (38,30%) tinham doenca SE-36 e outras caracteristicas
cronica e 32 (53,30%) eram sociodemograficas e clinicas.
unicos cuidadores. Tempo
médio de cuidado didrio de
11,30 horas. Tempo médio
como cuidador de 5,20 anos.

-Instrumentos: SF-36 e CBS.
- Nogueira et al. Analisar a -Estudo transversal A QV foi mais comprometida

“Burden of care
and its impact
on health-related
quality of life

of caregivers of
individuals with

sobrecarga do
cuidado e impacto
na QVRS dos
cuidadores de
individuos com
lesao medular

-Amostra: 59 cuidadores
familiares de individuos com
lesao medular traumdtica;

53 (89,85) do sexo feminino;
média de idade de 44,80
anos; 22 (37,30%) esposas, 14

nos cuidadores dos individuos
tetraplégicos, principalmente
nos dominios aspectos fisicos
e dor.

As diferencas entre as

médias da qualidade de

spinal cord injury traumatica (23,70%) maes e 9 (15,30%) vida dos grupos com e sem
-2012 irmas; 44 (74,60%) casadas; 38 complicagdes ao trauma
- Brasil (64,40%) tinham baixo nivel (como ulceras por pressao e
- Portugués de escolaridade; 23 (39%) infec¢do urindria) nao foram
- Revista Latino- deixaram o trabalho para estatisticamente significantes.
Americana de cuidar do familiar; 29 (49,20%) | Ao associar a sobrecarga
Enfermagem tinham algum tipo de problema | do cuidado com a QVRS,
de sadde. obteve-se que quanto maior a
-Instrumentos: SF-36 e CBS sobrecarga pior a QVRS.
- Graga et al.’ Avaliar a QV - Estudo transversal Nao houve diferenga

“Quality of life of
primary caregivers
of spinal cord
injury survivors
-2013

- Brasil

- Inglés

- Revista Brasileira
de Enfermagem

(REDEn)

de cuidadores
familiares de
pacientes com
LM.

-Amostra: 14 mulheres, sendo 7
cuidadoras familiares (4 esposas
e 3 maées) e 7 controles. Grupo
cuidadoras: média de idade de
51,29 anos; tempo médio de
cuidado de 7,43 anos; tempo
gasto no cuidado didrio de
18,29 horas.

-Instrumentos: SF-36 e CBS.

significativa no SF-36 entre
cuidadoras familiares e
controle.

Menores pontuagdes do SF-36
nos dominios dor, vitalidade

e aspecto social; e maiores

em capacidade funcional e
aspecto fisico.

continua



Quadro 2. continua¢io

Autor(es)
Titulo Tipo de estudo/ R
Ano . . Resultados referentes a
Objetivos Perfil da amostra/ . .
Local qualidade de vida
X Instrumentos
Idioma
Peri6dico
- Ebrahimzadeh Avaliar a QVRS - Estudo transversal Todos os escores do SF-36 das
etal.’® dos conjuges que -Amostra: 72 mulheres de 72 cuidadoras foram menores
“Quality of life sao cuidadores veteranos com lesao medular do que da populagdo normal

and the related
factors in spouses
of veterans with
chronic spinal cord
injury

-2013

-Ira

- Inglés

- Health and
Quality of Life
Outcomes

primdrios de

veteranos com
lesdao medular
cronica do Ira.

antiga (23-31 anos apds lesao
provocada pela guerra Ira-
Iraque); média de idade de
44,70 anos (31-66 anos); 85%
eram unicas cuidadoras; 66,70%
cuidavam a menos de 22 anos;
89% estavam desempregadas;
98,60% tinham ensino médio
completo ou inferior a este
grau; tinham de 0 a 6 filhos
(média de 1,90 filhos).
-Instrumento: SF-36

(baseado em 2165 mulheres
iranianas de outro estudo).
Menor pontuagao no
dominio capacidade
funcional e maior em aspecto
social.

Houve correlagio negativa
significativa entre idade

das cuidadoras e duragao
do cuidado e o dominio
capacidade funcional;
correlagao positiva
significativa entre nivel de
escolaridade e os dominios
capacidade funcional e
vitalidade. O ntimero de
criangas teve correlagao
negativa com o aspecto
emocional e vitalidade.

- Middleton et al.'®
“Psychological
distress, quality of
life, and burden

in caregivers
during community
reintegration after
spinal cord injury
-2014

- Austrilia

- Inglés

- Archives of
Physical Medicine
and Rehabilitation

Analisar a relagao
entre sofrimento
psicoldgico, QVRS
e sobrecarga em
cuidadores de
pessoas com LM
traumatica; e
analisar se houve
alteragdes nestes
constructos ao
longo do tempo.

- Estudo longitudinal

- Entrevistas em 4 momentos:
6 semanas antes da alta
(reabilitagdo na internagio) e
6 semanas, 1 ano e 2 anos pos-
alta.

Amostra: 44 cuidadores
primérios de pessoas com LM;
38 (86%) do sexo feminino; 20
(45%) conjuges, 17 (39%) pais,
3 (7%) irmaos e 1 (2%) filho;
18 (42%) ndo trabalhavam, 11
(26%) estavam empregados

o tempo todo, 14 (32%)
empregados parte do tempo

e 1(2%) estudante; 38 (86%)
moravam com a pessoa.

- Instrumentos: GHQ-28, SF-
36, SCI, MIF e CHART.

A pontuagao do componente
mental aumentou
significativamente, em

meédia 0,39 por semana até 6
semanas apds a alta. Depois
deste periodo nao houve
alteragdo significativa. O
escore do dominio satde
mental aumentou de 6
semanas a 1 ano apos a alta,
mas posteriormente diminuiu
de um ano para dois ap6s a
alta. Os escores dos dominios
capacidade funcional, aspecto
fisico, dor corporal e estado
geral de satide, e a pontuagao
do componente fisico ndo
apresentaram alteragoes
significativas ao longo do
estudo.

QV: qualidade de vida, QVRS: qualidade de vida relacionada a saude, LM: lesdao medular, SF-36: Medical Outcomes Study 36 - Item

Short - Form Health Survey, CBS: Caregiver Burden Scale, ASIA: American Spinal Injury Association, GHQ-28: General Health

Questionnaire-28, SCI: Caregiver Strain Index, MIF: Medida de Independéncia Funcional, CHART: The Craig Handicap Assessment
and Reporting Technique.
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Tabela 2. Resultados encontrados nos dominios do SF-36 dos estudos transversais analisados.

Instrumento Unalan et al., Blanes et al., Nogueira et al., Graga etal.,, Ebrahimzadeh
SF-36 2001 2007 2012 2013 etal., 2013
V d V d
C_I 0s QV dos QV dos QV dos QV dos Q 08
cuidadores X N A N cuidadores
. cuidadores cuidadores cuidadores cuidadores .
Paraplégicos/ L. . L. Paraplégicos/
2. Paraplégicos Tetraplégicos Paraplégicos 2.
Tetraplégicos Tetraplégicos
Capacidade Funcional 51,70 83,75 64,00 71,25 75,00 42,05
Aspecto Fisico 38,50 69,17 33,33 58,52 75,00 47,50
Dor 54,30 65,02 44,00 63,00 41,00 46,30
Estado Geral de Satude 45,86 77,63 62,60 66,02 52,00 45,00
Vitalidade 55,40 65,58 59,66 59,43 50,00 56,60
Aspecto Social 48,00 78,57 67,50 73,57 50,00 61,60
Aspecto Emocional 32,00 68,18 48,89 64,39 66,70 45,10
Satde Mental 44,72 73,63 69,33 65,54 52,00 53,80

Discussao

O numero de cuidadores variou de sete a 72, com
média de 43,10. O estudo com maior amostra de
cuidadores foi realizado no Ird, com 72 mulheres
de veteranos com lesdo medular cronica ocorrida
na guerra Ira-Iraque®.

Dois estudos tinham como amostra somente
cuidadoras®®, nos outros, a porcentagem de mu-
lheres variou de 81% a 90%, sendo em sua maior
parte esposas, seguido de irmds ou maes, varian-
do a proporc¢ao entre os estudos. Este aspecto
reforca o papel social da mulher, que sempre foi
vista como cuidadora do lar, da familia e do fami-
liar dependente®.

A maioria dos cuidadores é constituida de
adultos, com média de idade variando entre
35,80 e 51,29 anos. Isto se justifica pela lesdo
medular apresentar maior incidéncia em jovens
do sexo masculino, principalmente entre 20 e 40
anos'’ e pelo fato da maioria das cuidadoras ser
esposa. A maior parte dos cuidadores é casada>'*
e tem baixo nivel de escolaridade>'*". Dois estu-
dos relataram presenca de doencas crdnicas ou
algum tipo de problema de satide em 38,30% e
49,20% dos cuidadores™'.

As novas tarefas do cuidador demandam mu-
dangas em seu estilo de vida, que podem com-
prometer sua satde’®. Inumeras sao as exigéncias
que recaem sobre o cuidador. Inicialmente a pre-
ocupagdo refere-se a condi¢do e estabilidade do
familiar com lesdo medular. Ao mesmo tempo
em que o cuidador precisa aprender as diversas
especificidades que surgem da patologia, neces-

sita aprender também os cuidados com a bexiga,
o intestino, a respiracdo, a pele, dentre outros’.

Estudos mostraram que 39% dos cuidadores
deixaram de trabalhar para cuidar do familiar®,
sendo observada grande variagdo (42% e 89%)
na propor¢ao de desempregados entre dois estu-
dos'™!°. A porcentagem de tnicos cuidadores va-
riou de 53,30% a 85%'*'* e o tempo médio gasto
no cuidado didrio foi de 11,30 a 18,29 horas”!.
Um estudo identificou que cuidadores provém
uma média de 28 horas de cuidado por semana
enquanto a pessoa estd em reabilitagdao hospitalar
e apos esta fase, uma média de 14 a 21 horas de
cuidado por semana sao dispendidas'®. Cuidado-
res familiares de individuos com lesio medular,
principalmente tetraplégicos e paraplégicos com
pouco tempo de lesdo, referiram ajudar no cui-
dado tanto durante o dia, na realizagdo das ativi-
dades da vida didria, quanto a noite com tarefas
como mudangas de decubito e cateterismo vesi-
cal intermitente'.

A inclusdo de grupo controle em dois estudos
permitiu a comparagao da qualidade de vida de
cuidadores de pacientes com lesao medular com
individuos saudaveis, nao cuidadores, sendo que
em ambos estudos os grupos foram pareados
por sexo e idade®'?. Estes estudos foram desen-
volvidos no Brasil e na Turquia, e encontraram
resultados divergentes. No estudo brasileiro, ndao
houve diferenga significativa na qualidade de
vida entre os grupos’, jd no realizado na Turquia,
todos os dominios do SF-36 foram significati-
vamente menores no grupo de cuidadores em
comparag¢do ao controle, exceto em dor corpo-



ral'%. Estes resultados foram contraditérios pro-
vavelmente pela média de idade dos participan-
tes terem sido diferentes entre os estudos, sendo
superior no brasileiro, que foi em ambos grupos
de 51,29 anos e no da Turquia, de 38,26 anos nos
cuidadores e 37,30 no controle.

Pesquisadores compararam a qualidade de
vida de 43 cuidadores de pessoas paraplégicas
com 16 de tetraplégicos e observaram que o SE-
36 teve pontuagdes menores nestes dltimos, prin-
cipalmente nos dominios aspectos fisicos e dor”.
Ao comparar este grupo de 16 cuidadores de
tetraplégicos® com um estudo realizado com 60
cuidadores de pessoas com paraplegia', nota-se
que todas as pontuagdes médias do SF-36 foram
maiores nos cuidadores de paraplégicos. Este fato
se justifica pela maior demanda de cuidado exi-
gida por um paciente com tetraplegia, visto que
apresentam maior dependéncia funcional® e sdo
dependentes de cuidados em longo prazo, po-
dendo gerar sobrecarga no cuidador’®.

Ao analisar a qualidade de vida de cuidadores
de individuos paraplégicos>', os dominios capa-
cidade funcional e aspecto social apresentaram
maiores pontuagdes. As menores pontuagdes
foram observadas nos dominios dor, vitalidade e
aspecto fisico>'*, demonstrando que a lesdo me-
dular provoca maior impacto no componente
fisico do que no mental de cuidadores de indivi-
duos com paraplegia. Sdo necessdrias adaptagdes
ambientais para facilitar o acesso as pessoas com
deficiéncia motora. A falta de transporte publico
acessivel e edificios e calgadas sem rampas para
cadeiras de rodas parecem ser algum dos pro-
blemas que mais afetam o paciente com lesdo
medular e, consequentemente, o cuidador'*. Des-
taca-se também a importincia de uma casa adap-
tada, pois a acessibilidade para cadeira de rodas é
necessdria na execuc¢do das atividades de higiene
pessoal e locomogio, exigindo menos esforco fi-
sico do cuidador®.

Resultados divergentes foram encontrados
em vdarios dominios do SF-36, considerando os
cuidadores de pacientes com lesio medular de
forma geral (paraplégicos e tetraplégicos)”'>".
A capacidade funcional, que representa as limi-
tagdes ao realizar atividades, desde autocuidado
até as que exigem muito esforco decorrente da
condi¢do de saude, foi 0 dominio com maiores
pontuacdes em um estudo, sendo de 75 pontos’.
Diferente de outro estudo que foi o aspecto mais
comprometido da qualidade de vida da amos-
tra estudada, com pontuacio muito inferior ao
anterior, sendo de 42,05". Destaca-se que o es-
tudo com a pontuagdo mais baixa referente a ca-

pacidade funcional, foi o que apresentou maior
amostra de cuidadores.

O aspecto fisico, que diz respeito as limita-
¢oes devido a problemas fisicos, no tipo e quanti-
dade de trabalho ou em alguma atividade didria,
foi o que teve uma das maiores pontuagdes (75)
em um estudo brasileiro’, ao contrario do estudo
da Turquia, que foi uma das piores pontuagdes
(38,50 pontos)™. O dominio dor, que analisa sua
presenca, intensidade e interferéncia nas ativida-
des de vida didria, dentro e fora de casa, apresen-
tou nos estudos da Turquia e Ird pontuagdes in-
termedidrias, em relagdo aos outros dominios'>".
Diferente da pesquisa brasileira, em que o domi-
nio dor foi 0 mais comprometido, com apenas 41
pontos’.

A vitalidade, que demonstra o nivel de ener-
gia e fadiga, foi uma das pontuacdes mais baixas
do estudo brasileiro’ e a melhor pontua¢do em
outro, realizado na Turquia'?. O aspecto social,
que refere-se a integra¢do do individuo em ativi-
dades sociais, foi um dos dominios mais compro-
metidos nos cuidadores brasileiros (50 pontos)?,
diferente das cuidadoras do Ird em que este do-
minio obteve maior pontuagdo (61,60 pontos)®.

Resultados semelhantes foram percebidos no
dominio aspecto emocional (aborda as limita-
¢des, devido a problemas emocionais, no tipo e
quantidade de trabalho ou em alguma ativida-
de didria) entre dois estudos, sendo o dominio
de maior comprometimento no da Turquia (32
pontos)™ e uma das piores pontuag¢des obtidas
no do Ira (45,10 pontos)®.

E importante destacar que os dominios Es-
tado Geral de Saude (avalia como o paciente
se sente em relagdo a sua saude global) e Saide
Mental (engloba ansiedade, depressio, alteracdes
no comportamento ou descontrole emocional e
bem-estar psicologico) ndo sofreram tantas va-
riagdes entre os estudos, apresentando pontua-
¢des intermedidrias em relagdo aos outros domi-
nios9,12,15.

Dois estudos analisaram as alteracoes da qua-
lidade de vida de cuidadores de pessoas com le-
sdo medular ao longo do tempo, sendo um deles
baseado em entrevistas em trés momentos (ap6s
um, trés e seis meses de reabilitacdo)" e outro
com maior periodo de acompanhamento, com
base em quatro momentos (seis meses antes da
alta da reabilitagdo na internacio e seis semanas,
um ano e dois anos pds-alta)'®.

No primeiro estudo longitudinal, os resulta-
dos referentes a qualidade de vida dos cuidadores
mostraram que as pontuagdes dos dominios do
questiondrio SF-36 permaneceram estaveis ou
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aumentaram ligeiramente em seis meses, com
excecdo do aspecto fisico. Houve um declinio
na capacidade funcional e no aspecto fisico com
trés meses, mas a capacidade funcional aumen-
tou novamente com seis meses. O fato da capa-
cidade funcional do cuidador ter diminuido nos
trés primeiros meses e aumentado aos seis meses
justifica-se pelos dados qualitativos do estudo
que indicaram que muitos cuidadores estavam
vivendo com algum tipo de doenga cronica, tais
como artrite, fibromialgia ou dor nas costas, que
foi agravado pelo cuidado fisico fornecido a pes-
soa com lesao medular. Aos seis meses, muitas
pessoas com paraplegia eram independentes em
suas atividades de autocuidado e muitos dos par-
ticipantes com tetraplegia tinham um cuidador
profissional na residéncia, reduzindo assim a car-
ga de cuidados fisicos para o familiar’.

J4 no segundo estudo longitudinal, a pontu-
acdo do componente mental aumentou signifi-
cativamente até seis semanas ap(’)s a alta, sendo
que depois ndo houve alteragdo significativa. O
escore do dominio saide mental aumentou de
seis semanas a um ano apds a alta, mas poste-
riormente diminuiu de um para dois anos ap6s a
alta. Os escores dos dominios capacidade funcio-
nal, aspecto fisico, dor corporal e estado geral de
satde, e a pontuacio do componente fisico ndo
apresentaram alteragdes significativas ao longo
do estudo’.

Ao investigar os fatores que influenciam a
qualidade de vida de cuidadores de pacientes
com lesao medular, pode-se observar algumas
correlagdes significativas. Um estudo mostrou
que houve diferenca entre os cuidadores com do-
engas cronicas nas dimensdes capacidade funcio-
nal, dor, saude geral, vitalidade e saude mental™.

Pesquisadores observaram que quanto maior
a idade das cuidadoras e mais longo o tempo do
cuidado, menor a qualidade de vida referente ao
dominio capacidade funcional; quanto maior o
nivel de escolaridade, maior a capacidade funcio-
nal e a vitalidade; e quanto maior o nimero de
filhos, pior o aspecto emocional e a vitalidade®.
Um estudo comparou a sobrecarga do cuidado,
por meio do instrumento Caregiver Burden Scale,
com a qualidade de vida de cuidadores familia-
res de individuos com lesao medular traumdtica

e concluiu que quanto maior a sobrecarga pior a
qualidade de vida®.

Nio foi encontrada relacdo entre a QV dos
cuidadores e as varidveis nivel e tempo da lesdo
medular, escore da ASIA, grau de espasticidade,
incontinéncia da bexiga ou intestino e ulceras de
pressdao'Z. Outro estudo mostrou que as diferen-
cas entre as médias da qualidade de vida dos gru-
pos de cuidadores de pacientes com e sem com-
plicagdes ao trauma (como ulceras por pressao
e infeccdo urindria) ndo foram estatisticamente
significantes’.

Consideragoes finais

Nesta revisao sistematica foram analisados os ar-
tigos que avaliaram a qualidade de vida de cui-
dadores familiares de adultos com lesao medular,
identificando que os de individuos tetraplégicos
apresentam pior qualidade de vida, principal-
mente no componente satide fisica, em relacdo
aos de paraplégicos. Cuidadores de paraplégicos
possuem pior qualidade de vida nos dominios
dor, vitalidade e aspecto fisico. As mudangas na
qualidade de vida dos cuidadores ndo foram sig-
nificativas ao longo do tempo. Resultados dife-
rentes foram observados ao comparar cuidadores
de adultos com lesdo medular e individuos sau-
déveis.

Os fatores que influenciaram negativamente
na qualidade de vida dos cuidadores foram pre-
senca de doenca cronica; maior tempo de cuida-
do, idade e numero de filhos; e menor nivel de es-
colaridade. Mas vale destacar que poucos estudos
procuraram fazer estas correlagdes.

Dessa forma, o comprometimento da quali-
dade de vida dos cuidadores de adultos com lesdo
medular, principalmente no aspecto fisico, indica
a necessidade de se desenvolver politicas publi-
cas de satde e elaborar estratégias de interven¢do
mais abrangentes que incluam ndo apenas o pa-
ciente, mas também o cuidador. Sugere-se pes-
quisas que avaliem os efeitos de estratégias edu-
cativas direcionadas aos cuidadores, para que os
mesmos fiquem melhor assistidos e menos vul-
neraveis ao impacto de uma sequela neurolédgica
em um membro da familia.
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